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Bakgrund: Tidigare forskning visar att det är mer stressfullt för familjen att ha ett barn 
med just autism, jämfört med andra kroniska sjukdomar. Syfte: Syftet med denna 
uppsats är att belysa hur föräldrar till barn med autism reagerar känslomässigt och vilka 
strategier som används för att hantera reaktionerna, samt relatera detta till teorierna 
kring transition och lidande. Metod: Studien gjordes genom en litteraturöversikt. 
Resultat: Resultatet visar att det väcks starka känslor hos föräldrarna till barn med 
autism. Dessa känslor kan uppträda som sorg och förtvivlan, förnekelse, oro, känsla av 
isolering, stress, skuld, förtvivlan, hopp och hopplöshet som fyller familjernas vardag. 
Föräldrarnas hantering av dessa känslor kan vara att söka stöd och information, ta 
kontrollen, anpassa sig till den nya situationen samt genom att bli passiva och undvika 
sina känslor. Över tid tycks vissa föräldrar till barn med autism nå en utveckling, där de 
genomgår en personlig utveckling. De beskriver hur relationer stärks och att de når en 
vilja att hjälpa och utbilda andra föräldrar till barn med autism samt hjälpa till att öka 
förståelsen hos allmänheten. Diskussion: Studiens resultat stämmer väl överens med 
teorier om transition och lidande, då föräldrarna först genomgår en mängd känslor, för 
att sedan hantera känslorna på olika sätt och slutligen finna en acceptans för sin nya 
situation. Med acceptansen följer en utveckling. Ingen av de analyserade artiklarna har 
kopplat föräldrarnas känslor och sätt att hantera dessa till teorierna kring lidande och 
transition. Slutsats: Det är viktigt för vårdpersonal att ha kunskap om lidandets och 
transitionens natur för att kunna möta dessa föräldrar (och andra i kris) utifrån den 
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1 Diagnoskriterierna för autistiskt syndrom i DSM-IV-TR 




Både i privatlivet och under vår verksamhetsförlagda utbildning inom barn- och 
ungdomspsykiatrin har vi mött föräldrar till barn med autism. Dessa föräldrar väckte 
vårt intresse, eftersom de ställs inför så psykiskt krävande situationer. Forskning visar 
att det är mer påfrestande för familjen att ha ett barn med just autism, jämfört med att ha 
ett barn med andra kroniska sjukdomar (Souders, Freeman, DePaul, & Levy, 2002; 




Autism, eller autismspektrumstörning, innebär svårigheter eller begränsningar i 
individens sociala samspel, kommunikation, beteende- och föreställningsförmåga 
(Gillberg & Steffenburg, 2000). Exempel på störningar i den sociala förmågan kan ses i 
brist på ögonkontakt, ansiktsuttryck, kompisrelationer, kroppshållning och 
känslomässig ömsesidighet. I kommunikationen kan man se en försenad talutveckling, 
upprepningar, entonigt tal eller stumhet. Autistiska barn får många gånger fixering vid 
detaljer, intressen, idéer och ritualer. Enklare frågor, skämt eller sarkasm missuppfattas 
och låtsaslekar är besvärliga eller går inte alls (Allgulander, 2008). 
 
Diagnosverktyget DSM-IV (Herlofson & Landqvist, 2002) anger diagnoskriterier för 
autistiskt syndrom (se bilaga 1). Autistiskt syndrom är en diagnos som tillhör 
diagnosgruppen Genomgripande störningar i utvecklingen, tillsammans med 
diagnoserna Retts syndrom, desintegrativ störning hos barn samt Aspergers syndrom 
(Herlofsson & Landqvist, 2002). Termen autismspektrumstörning används ibland 
synonymt med Genomgripande störningar i utvecklingen, och innefattar därmed 
ovanstående diagnoser (Benderix, 2007).  
 
Varje år föds 100-200 barn i Sverige med klassisk autism (Allgulander, 2008). Man 
räknar med att ca 0,2 % av barn i Sverige har autistiskt syndrom, och att 0,5-1% av 
barnen i Sverige har någon form av autismspektrumstörning (Wastesson, 2010). Pojkar 
är överrepresenterade i statistiken (Gillberg & Steffenburg, 2000; Wastesson, 2010). 
 
Man finner en hög samsjuklighet hos barn med autismspektrumstörning. Autism 
associeras med bland annat begåvningshandikapp och epilepsi. Redan i tidig barndom 
ser man begåvningshandikapp hos 80 procent av barnen med autism. Begåvningsnivån 
är förhållandevis stabil genom livet. (Gillberg & Steffenburg, 2000) 
 
ORSAKER TILL AUTISM 
Det finns ingen säkert fastställd orsak till autism idag, trots intensiv forskning inom 
flera discipliner (Inglese & Elder, 2009). Olika förklaringsmodeller har avlöst varandra 
sedan 40-talet då Leo Kanner (1943) först beskrev tillstånden. Kanner diskuterade kring 
orsaken till autism och beskriver i sin originalartikel att väldigt få av de undersökta 




Flera företrädare för den psykoanalytiska skolan, bland annat Bruno Bettelheim och 
Margaret Mahler menade på 1970-talet att brist på anknytning eller långvarig separation 
från modern kunde medföra att barnet utvecklade autism för att skydda sig från den 
ångest barnet upplever (Jerlang, 2008; Rubin, 2006). Bettelheim menade att han aldrig 
hade träffat ett barn med autism-symtom som verkligen varit älskad eller accepterad av 
sina föräldrar (Bettelheim, 1982). Idag är denna förklaring förkastad av vetenskapen 
(Inglese & Elder, 2009) 
  
Det pågår idag en vetenskaplig debatt om orsaker och riskfaktorer för autism (Dewitt & 
Dietert, 2011; Ratajczak, 2011), där faktorer som till exempel vaccinering, miljögifter, 
genetiska faktorer, infektioner och psykologiska faktorer har undersökts (Inglese & 
Elder, 2009; Ratajczak, 2011). Numera tror forskarna att autism har flera orsaker, bland 
annat genetisk känslighet och miljöfaktorer (Inglese & Elder, 2009).  
 
UTREDNING OCH BEHANDLING 
Om misstankar om autism-problematik föreligger skickas remiss av barn- eller 
skolhälsovården eller av föräldrarna själva till ett utredningsteam. Utredningen baseras 
på intervjuer med föräldrar och andra personer i barnets närhet, såsom förskole- eller 
skolpersonal. Frågor ställs både om barnets utveckling hitintills och om den medicinska 
anamnesen, psykologiska tester görs samt observationer av barnet. En redogörelse för 
barnets styrkor och svårigheter är en viktig del av utredningen, och ligger till grund för 
planeringen av habiliteringen (Axén et al., 2010). 
 
I Sverige arbetar de flesta habiliteringscentrum efter de rekommendationer som finns i 
rapporten “Mångsidiga intensiva insatser för barn med autism i skolålder” (Axén, et al., 
2010; Bohlin et al., 2010). Det rekommenderas en tidig start av habilitering, med 
högintensiv träning vilket innebär ca 25 timmar per vecka i minst två år. Detta program 
är ett långsiktigt individuellt program som är utformat utifrån barnets svårigheter och 
familjens önskemål.  
 
Rapporten slår fast att behandling inte botar autism, men hjälper barnet att fungera 
bättre utifrån sina svårigheter (Bohlin, et al., 2010). Farmakologisk behandling av 
autism är svårt, då barn med autism ofta reagerar oförutsägbart på läkemedel (Gillberg 
& Steffenburg, 2000). Personer med autism eller autismliknande tillstånd omfattas av 
lagen (1993:387) ”Lag om stöd och service till vissa funktionshindrade” (LSS). Denna 
lag är en rättighetslag med målet att den enskilde ska få möjlighet att leva som alla 
andra. Den garanterar goda levnadsvillkor och hjälp i det dagliga livet samtidigt som de 
drabbade ska få chans att påverka vilket stöd och hjälp de kan få. LSS är ett 
komplement till andra lagar och verkar till fördel för att den enskilde.  
 
FAMILJEN KRING BARN MED AUTISM 
Det finns ett flertal självbiografiska, biografiska och skönlitterära böcker där familjer 
med barn med autism skildras (Holst, 2010; Lexhed, 2008; Rubin, 2006). I dessa böcker 
beskrivs känslor som sorg över barnets handikapp, stress över att inte räcka till, stress 
över den mängd timmar som barnets träning tar, frustration över att habilitering och 
träning inte ger de resultat man förväntat eller hoppats på, frustration över att inte orka 
bemöta barnet såsom barnet behöver, skuld över mindre tid för syskonen, känslor av 
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isolering då det sociala livet försvåras på grund av barnet. En annan känsla som beskrivs 
är den osäkerhet som skapas av den massiva information om olika behandlingar som 
finnas att hitta på till exempel internet. Jenny Lexhed beskriver den kamp hon känner att 
hon för mot både anhöriga och offentliga instanser:  
 
”Jag kämpar mot allt och alla. Med den ena armen kramar jag om min son 
och i den andra håller jag ett svärd och fäktar mig fram. Vi möts av hugg från 
alla håll och jag försvarar oss så gott jag kan. Jag försöker hålla undan 
Lucas, men vi blir träffade båda två och när han träffas gör det dubbelt ont i 
mig” (Lexhed, 2008, p. 198) 
 
FAMILJENS BETYDELSE  
Starka händelser så som när ett barn insjuknar, skilsmässor eller ett barns födelse 
påverkar hela familjens totala livscykel (Tamm, 1991). Dagens forskning poängterar i 
allt högre grad familjeperspektivet i omvårdnaden (Benzein, Hagberg, Saveman, & 
Syrén, 2010). Hela familjen påverkas av vad som händer den enskilde individen, och 
familjen som helhet är följaktligen något som bör tas hänsyn till.  
 
Familjecentrerad/familjefokuserad omvårdnad definieras av att man ser på familjen som 
en helhet, där familjemedlemmarna har inflytande över omvårdnaden som bestäms i 
samråd med vårdpersonalen. Fokus i familjefokuserad omvårdnad ligger på att hjälpa 
familjen att identifiera beteendemönster som inte är konstruktiva. Istället vill man guida 
familjen att skapa strategier som är funktionella inom familjen (Wright & Leahey, 
1998).  
 
En familj definieras på olika sätt; genom juridiska band såsom äktenskap eller adoption, 
genom biologiska band, genom sociala band som till exempel att dela hushåll eller 
genom psykologiska band (Hanson, 2001). Den professionella sjuksköterskan bör fråga 
sina patienter vilka personer de själva definierar som sin familj, och utgå från detta i 
relationen med patienten och familjen (Hanson, 2001; Wright, Watson, & Bell, 2002)  
 
Familjers sociala nätverk består av de som finns utanför den egentliga familjen, men 
som engagerar sig emotionellt och praktiskt i familjen. Ett starkt socialt nätverk bidrar 
till en ökad hälsa och välbefinnande för medlemmarna i familjen (Ballard, 2001). 
 
Wright, Watson och Bell (2002) menar att ett biomedicinskt synsätt inom vården ofta 
leder vårdpersonalen i fallgropen att se problemen i en familj, istället för resurserna. 
Man uppfattar inte sällan problemen som tillhörande någon av individerna i familjen, 
vilket i förlängningen kan skapa skuldkänslor hos den ”problembärande” individen. 
Vårdpersonalen bör istället se familjen som en resurs, och hjälpa familjer att identifiera 
sina styrkor och kompetenser.  
 
Inom habiliteringen av autistiska barn betonas vikten av föräldrarnas medverkan som en 
faktor för att habiliteringen skall vara framgångsrik (Axén, et al., 2010). Men 
föräldrarnas och familjernas medverkan medför också risker för ohälsa, på grund av 
påfrestningarna som skapas då en familjemedlem behöver ökad omsorg av en andra 
familjemedlemmar (Benzein, et al., 2010). Sjuksköterskans etiska riktlinjer säger att 
”sjuksköterskan delar med samhället ansvar för att initiera och stödja åtgärder som 
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tillgodoser, i synnerhet svaga, befolkningsgruppers hälsa och sociala behov.” 
(International Council of Nurses, 2007) 
 
OMVÅRDNADSTEORETISKT PERSPEKTIV 
Som teoretisk referensram för arbetet har Afaf Meleis teori om transitioner, samt Joyce 
Travelbees och Katie Erikssons teorier om lidande valts. Att bli förälder är en av de 
största transitioner en människa genomgår i livet, och att komma till insikt om att man 
är förälder till ett barn med ett livslångt funktionshinder innebär stort lidande.   
 
Transitionsteori 
Under livets gång genomgår människan förändringar och övergångar mellan olika faser, 
till exempel mellan barndom och tonårstid, mellan frisk och sjuk, när man blir förälder 
eller i samband med en skilsmässa. Övergångarna beskrivs i begreppet transitioner, som 
kan definieras som “those periods between fairly stable states” (Chick & Meleis, 2010). 
Transitionen är en komplex process och en utveckling, som är tidsbegränsad (Chick & 
Meleis, 2010). Transitioner kan vara utvecklingsrelaterade, situationsorienterade eller 
hälso- och sjukdomsrelaterade (Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias, & Schumacher, 
2010). Meleis menar att transition är ett av de mest centrala begreppen inom 
omvårdnadsvetenskapen, eftersom sjuksköterskans möte med patienter ofta sker i 
perioder av förändring i patientens liv relaterade till sjukdom, stressymptom osv (Chick 
& Meleis, 2010; Schumacher & Meleis, 2010).  
 
Varje förändring eller övergång till en ny fas utmanar och förändrar den identitet en 
människa byggt upp hittills. Desorientering, förvirring, ångest, depression, irritabilitet, 
förändring i självuppfattning och självförtroende är vanliga reaktioner vid transitioner 
(Chick & Meleis, 2010). En karaktäristisk känsla vid transition är “disconnectedness” - 
en känsla av att bli skild från sitt sammanhang (Chick & Meleis, 2010).  
 
Meleis, et al. (2010) konstaterar också i sin granskning av studier kring transition, att en 
övergång mellan två olika faser i livet inte är isolerad från andra transitioner. Ett 
exempel på det är att en sjukdomsdiagnos kan komma samtidigt som barnen flyttar 
hemifrån, vilket ökar komplexiteten i transitionsbegreppet. 
 
Medvetenhet om och insikt i den förändring man genomgår är andra faktorer som avgör 
hur man påverkas av transitionen. Vilken mening som läggs i förändringen påverkar 
också - om man ser positivt eller negativt på förändringen (Chick & Meleis, 2010; 
Schumacher & Meleis, 2010). Som exempel kan en skilsmässa upplevas både positiv 
och negativ. Chick and Meleis (2010) menar också att en transition är positiv, i den 
mening att när man genomgått transitionen landar man i en situation som kännetecknas 
av större stabilitet än tidigare.  
Möjligheten att förbereda sig för en förändring påverkar också hur man upplever 
transitionen. Meleis, et al. (2010) tar upp erfarenheten av att bli förälder som ett 
exempel, där det i de flesta fall finns tid att förbereda sig, söka kunskap och ställa in sig 
på den nya situation man snart hamnar i. Händer något oväntat under resan mot 
föräldraskap, kan den förändringen av identiteten som är knutet till föräldraskapet ta 





Lidandet är något som hör till livet och att leva. Alla människor kommer i kontakt med 
lidande någon gång under livet. Lidandet definieras som en känsla av obehag, som kan 
sträcka sig från övergående fysisk, psykisk eller andlig sjukdomskänsla, till själslig 
vånda och känsla av uppgivenhet och i slutändan apatisk likgiltighet (Travelbee, 2006).  
 
Varje människa lider på sitt individuella sätt, men ett gemensamt drag är att man vill 
veta orsaken till sitt lidande, och varför man råkar ut för det (Eriksson, 2001; Travelbee, 
2006). Andra reaktioner på lidande kan vara förebråelse av sig själv eller av andra, 
vrede, självömkan, längtan efter det normala, ångest eller uppgivenhet. Den som 
accepterar sitt lidande visar ett förhållningssätt till orsaken till lidandet utan 
förebråelser, och kan till och med få en positiv utveckling ur sitt lidande (Travelbee, 
2006). 
 
Eriksson (2001) menar att den lidande människans frågande om varför, gör att 
människan fastnar i lidandet. När man kan lämna frågan om varför bakom sig och förstå 
lidandet som en del av livet, finns en chans till utveckling. Eriksson beskriver lidandet 
som ett drama i tre akter. I den första akten bekräftas och ges legitimitet till lidandet. I 
den andra akten utspelas själva lidandet (”lidandets varande”) där det finns utrymme för 
både lidande och lust, för både hopp och hopplöshet. Tredje akten benämns som 
”lidandets vardande”, en fas där lidandet accepteras och leder till utveckling och 
försoning.  
 
Om man däremot inte finner acceptans för sitt lidande menar både Travelbee (2006) och 
Eriksson (2001) att konsekvenserna blir förödande. Travelbee (2006) beskriver det som 
den apatiska likgiltigheten, där inget längre spelar någon roll, och Eriksson ser det som 




I arbete bland barn och ungdomar är familjeperspektivet särskilt viktigt. Den situation 
en familj befinner sig i då ett barn får en autismdiagnos är en omvälvande omständighet 
som inducerar en mängd känslor och reaktioner. Genom att belysa den transition som 
familjen genomgår kan vårdpersonal få en ökad förståelse för hela familjens vårdbehov. 
Om inte hela familjens behov av stöd lyfts fram, finns risk för att sjuksköterskan eller 
annan vårdpersonal låser fokus på det diagnostiserade barnets behov, vilket innebär ett 
ökat lidande för resterande del av familjen och i förlängning även för barnet. 
 
SYFTE 
Syftet med uppsatsen är att belysa hur föräldrar till barn med autism reagerar 
känslomässigt och vilka strategier som används för att hantera reaktionerna, samt att 






För att få en bred grund inkluderades både kvalitativa och kvantitativa artiklar som 
utgångspunkt, vilket medförde att litteraturöversikt valdes som metod för arbetet. 
(Friberg, 2006). 
   
INLEDANDE LITTERATURSÖKNING 
En inledande, osystematisk databassökning (Östlundh, 2006) gjordes med ord relaterade 
till autism, copingstrategier, familj, sjuksköterskans roll och omvårdnad i olika 
kombinationer, för att se vilka sökord som gav mest relevanta träffar för uppsatsens 
syfte, och för att se om syftet med uppsatsen var tillräckligt avgränsat eller för snävt. 
Under den osystematiska databassökningen hittades flera artiklar som kommit till nytta 
för att få en bredare kunskap om uppsatsens ämne och för att specificera uppsatsens 
syfte ytterligare.   
 
SYSTEMATISK LITTERATURSÖKNING 
Ett antal möjliga sökord bestämdes inför den systematiska databassökningen, som 
gjordes enligt Östlundh (2006). I den inledande sökningen användes sökordet coping, 
som inte gav relevanta eller precisa träffar för det aktuella syftet, varpå family 
adaptation valdes att ersätta coping. Se tabell 1 för de sökord och begränsningar som 
slutligen användes. I tabell 1 redovisas de sökningar som gav de studier som användes i 
litteraturöversikten.  
 
Artiklar som fyllde syftet med att belysa hur föräldrar till barn med autism reagerar och 
hur de hanterar sina reaktioner, som fokuserade i huvudsak på barn under 15 år, samt 
fokuserade på föräldrar i västerländsk kultur valdes ut. Artiklar på annat än språk än 
engelska, de som handlade uteslutande om syskons reaktioner eller var 
litteraturöversikter gallrades bort. 13 artiklar togs fram som lästes i sin helhet och 
kvaliteten (enligt riktlinjerna för examensarbete grundnivå, Institutionen för 
vårdvetenskap och hälsa, Sahlgrenska akademin) och syftet bedömdes. 11 av dessa 
artiklar bedömdes relevanta utifrån den här uppsatsens syfte.  
 
En sekundär litteratursökning gjordes utifrån de valda artiklarnas referenslistor, samt 
databasernas ”related articles” till de valda artiklarna. Ytterligare 3 artiklar valdes ut och 
lästes i sin helhet varav två av dessa bedömdes svara mot syftet.  
 
Uppsatsen grundas således på 13 studier kring hur föräldrar till barn med autism 
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BESKRIVNING AV URVALET 
Geografisk spridning  
Utifrån begränsningen till länder förknippade med västerländsk kultur valdes sex studier 




Fyra av de 13 studierna är kvalitativa, och baserade på intervjuer (Altiere & von Kluge, 
2009; Woodgate, Ateah, & Secco, 2008), intervjuer och observationer (Gray, 2006) och 
analys baserad på grounded theory av hemsidor gjorda av föräldrar till barn med autism 
(Fleischmann, 2005). Nio av studierna är kvantitativa, och baseras på enkäter (Hall & 
Graff, 2011; Hastings et al., 2005; Luther, Canham, & Young Cureton, 2005; Phelps, 
McCammon, Wuensch, & Golden, 2009; Siman-Tov & Kaniel, 2011; Sivberg, 2002; 
Twoy, Connolly, & Novak, 2007) eller strukturerade intervjuer (Milshtein, Yirmiya, 
Oppenheim, Koren-Karie, & Levi, 2010; Montes & Halterman, 2007).  
 
De kvantitativa studierna baseras på 1-7 enkäter var. I de nio kvantitativa studierna har 
sammanlagt 26 olika enkäter använts. Fem av enkäterna har undersökt 
autismsymtomens grad hos barnen, två har undersökt autismsymtom och IQ hos 
föräldrarna, två har undersökt föräldrarnas mentala hälsa, fyra har fokuserat på 
familjernas support och övriga har undersökt stressfaktorer, hantering och 
copingstrategier hos föräldrarna.  
 
Urvalsmetod 
10 av de 13 studierna har fått fram deltagare till intervjuer och enkäter via 
behandlingscentrum, föräldraföreningar, skolor och specialklasser, lokala 
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autismföreningar och mail-grupper (Altiere & von Kluge, 2009; Gray, 2006; Hall & 
Graff, 2011; Hastings, et al., 2005; Luther, et al., 2005; Milshtein, et al., 2010; Phelps, 
et al., 2009; Siman-Tov & Kaniel, 2011; Twoy, et al., 2007; Woodgate, et al., 2008). Av 
dessa studier är det fem som valt att inte diskutera hur urvalsmetoden eventuellt 
påverkar resultaten (Altiere & von Kluge, 2009; Gray, 2006; Hall & Graff, 2011; 
Luther, et al., 2005; Sivberg, 2002).  
 
Sivberg (2002) har vid ett regionalt center för autism tillfrågat alla kända familjer med 
barn med autism, och Montes and Halterman (2007) använder sig av ett 
forskningsunderlag bestående av strukturerade telefonintervjuer av 102 353 föräldrar till 
barn 0-17 år, kring barns hälsa. Montes och Halterman valde ut mödrar till barn med 
autism ur detta forskningsunderlag. Fleischmann (2005) har funnit sitt 
forskningsunderlag genom att söka på internet efter föräldrar till barn med autism och 
deras hemsidor.  
 
DATAANALYS 
Efter den inledande läsningen av de 13 valda artiklarna, systematiserades läsningen. 
Artiklarna delades upp i två slumpvisa grupper, och varje grupp analyserades av en av 
författarna.  
 
I samband med grundlig läsning av artiklarna, diskuterade uppsatsens författare 
innehållet med varandra. Återkommande ord skrevs upp på ett papper, och utifrån dessa 
ord skapades översiktliga teman för att åskådliggöra studiernas resultat. För att nå 
sammanhållning kring resultatet, analyserades några av artiklarna av båda författarna 
varpå resultatet jämfördes och visade sig vara samstämmigt. 
 
Då de översiktliga temana hittats, placerades meningsbärande enheter från studiernas 
resultat och diskussion i en tabell där de tre temana utgjorde varsin kolumn. Utifrån 
denna tabell skapades sedan subteman genom diskussion mellan författarna. I tabell 2 




TEMAN OCH SUBTEMAN 
I studierna återfinns olika sätt som föräldrarna reagerar och hanterar sina 
känsloreaktioner på. Tre översiktliga teman kunde urskiljas i de analyserade studiernas 
resultat, se tabell 2.  
 
Det väcks många känslor hos föräldrar som får sitt barn diagnostiserat med autism. 
Vissa känsloreaktioner förknippas med tiden kring att barnet fick sin diagnos, och andra 
känslor beskrivs i mer generella termer i samband med att vara förälder till ett barn med 
autism. Liknande reaktioner och sätt att hantera dessa kommer fram i studierna, men 
inget av de subteman som hittats framkommer i samtliga studier.  
 
En skillnad är att de kvalitativa studierna beskriver känsloreaktioner och strategierna för 
att hantera dessa djupare och mer utförligt, medan de kvantitativa studierna redogör för 
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ovanstående genom att presentera och tolka enkäter. Ur enkäterna framkommer inga 
andra aspekter än just de författarna frågat efter.   
 
Vissa studier har valt att undersöka den positiva aspekten av att ha ett barn med autism, 
och den utveckling som föräldrarna beskrivs genomgå. Det visar sig att i samtliga 
kvalitativa studier framgår olika exempel på utveckling hos föräldrar till barn med 
autism, medan endast en av de kvantitativa specifikt frågar efter detta i sin undersökning 
(Phelps, et al., 2009). 
 




Känslomässiga reaktioner i 
samband med att ha ett 









Sorg och förtvivlan Söka stöd och information Personlig utveckling 
- acceptans 
- stärkt jag 
- förmåga att se positivt 
på livet 
Förnekelse Ta kontrollen  
Oro Anpassning 
- uppoffring 
- skydda barnet 
 
Stress Stärkta relationer 
Känsla av isolering Vilja att förändra och hjälpa 
Hopp och hopplöshet Passivitet och undvikande  
Skuld   
 
 
Det första temat, känslomässiga reaktioner i samband med att ha ett barn med autism, 
är de resultat som beskrivs i termer av att föräldrarna upplever eller känner något, till 
exempel stress, oro eller en känsla av isolering. Det andra temat handlar om föräldrarnas 
hantering av känslomässiga reaktioner. Detta tema beskriver föräldrarnas hantering i 
termer av att göra något, till exempel söka kunskap eller prata med andra. Flera studier 
pekade också på vilka olika typer av utveckling som föräldrarna uppgav, vilket utgör det 
tredje temat i nedanstående analys. Inom varje tema återfanns ett antal subteman, vilka 
beskrivs närmre i följande avsnitt. 
 
KÄNSLOMÄSSIGA REAKTIONER I SAMBAND MED ATT HA ETT BARN 
MED AUTISM  
Sorg och förtvivlan 
Föräldrar reagerar med sorg och förtvivlan när de inser att barnet har autism (Altiere & 
von Kluge, 2009; Fleischmann, 2005). En initial chock övergår till sorg, föräldrarna 
sörjer barnet de trodde de hade, men inte kommer att få (Altiere & von Kluge, 2009; 
Fleischmann, 2005). Förvirring och förtvivlan beskrivs tillsammans med bitterhet och 
ilska. Föräldrar berättar om hur de bröt ihop och grät, var helt utom sig och upplevde sig 
känslomässigt förstörda. De beskriver en förlust jämförbar med att någon i familjen 
avlidit (Altiere & von Kluge, 2009). Föräldrar berättar hur diagnosen utmanade hela 
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deras tro och världsuppfattning (Fleischmann, 2005). Det är inte ovanligt att det väcks 
en känsla av hjälplöshet och desperation hos föräldrarna (Siman-Tov & Kaniel, 2011). 
 
Förnekelse 
Föräldrar beskriver hur de lever i en känsla av förnekelse kring sitt barns autism till en 
början. De vill inte tro på lärare eller andra som föreslår att något är annorlunda med 
deras barn, trots att föräldrarna själva uppger en oro över barnets beteende. Föräldrarna 
beskriver hur de tvingar sig att tro på läkarens ord om diagnos (Altiere & von Kluge, 
2009). Att inte tro på vad som händer, eller intala sig själv att det inte är på riktigt 
orsakar både stress och ångest hos föräldrarna (Hastings, et al., 2005). 
 
Oro 
Det finns mycket oro hos föräldrar till barn med autism. Föräldrar till barn med autism 
uppger sig känna mer oro än andra föräldrar (Montes & Halterman, 2007; Sivberg, 
2002). Redan innan barnet når en diagnos, beskriver några föräldrar en oro för att något 
är fel med deras barn, men de vet inte vad. Sjukvården avdramatiserade föräldrarnas 
oro, vilket fick motsatt effekt och gjorde att föräldrars oro och ängslan istället ökade. 
När svar gavs att symtomen bottnar i en autismdiagnos, ändrades orons fokus från 
ovanstående till oro kring hur barnet skall klara sig i framtiden (Altiere & von Kluge, 
2009). Föräldrarna uttrycker en oro över att barnets symtom inte kommer att förbättras 
och att barnet därmed skulle gå miste om att leva ett ”normalt” liv (Altiere & von 
Kluge, 2009) 
 
Sivberg (2002) beskriver att i samband med att förälderns oro för barnet växer, ökar 
deras kärlek och omtanke i relationen kring barnet. Föräldrar till barn med autism 
uppger sig känna mindre uppskattning av barnet och känner att deras kärlek inte tas 
emot fullt ut av barnet. Om föräldern inte får respons på sina känslor och sin omtanke 
från barnet får föräldern inte utlopp för sin oro, vilket gör att oron istället utvecklas till 
en negativ stress (Fleischmann, 2005; Sivberg, 2002).  
 
Stress 
Stressen gör sig ständigt känd i familjen med barn som har autism, visar studierna. 
Föräldrar till barn med en autismdiagnos har en ökad föräldrastress jämfört med andra 
föräldrar (Montes & Halterman, 2007; Sivberg, 2002). Ju sämre kognitiv förmåga 
barnet har, desto högre stress känner modern (Hall & Graff, 2011). Sivbergs (2002) 
undersökning visade också att föräldrar till barn med autism har lägre känsla av 
sammanhang, vilket innebär lägre motståndskraft mot stress. 
 
Phelps et al (2009) belyser faktorer som stressar mer än de berikar förälderns liv: 
förälderns hälsa, städning i hemmet, ekonomi, sociala aktiviteter och relationen med 
partnern. Dessa faktorer jämförs med de som berikar mer än vad det stressar, vilket var 
självbilden och religionen (Phelps, et al., 2009). Altiere and von Kluge (2009) belyser 




Fysiska reaktioner på stress visade sig som tappad matlust, viktnedgång och högt 
blodtryck (Altiere & von Kluge, 2009). Mödrar till barn med autism har sämre hälsa, 
både mentalt och emotionellt, än andra mödrar (Montes & Halterman, 2007). 
 
Känsla av isolering 
En känsla av isolering genomlyser många beskrivningar av familjer med barn som har 
en autismdiagnos. Föräldrar beskriver hur de känner sig osynliga och mindre värdefulla 
i samhället och ensamma i hopp om förbättring av barnets symtom (Woodgate, et al., 
2008). Föräldrar beskriver också hur omgivningens brist på acceptans av barnets 
tillstånd leder till en ofrivillig isolering. Sådana exempel kan vara när en religiös familj 
inte blir accepterade av församlingen, eller hela familjen ignoreras av släkt och vänner 
som inte accepterar barnets diagnos, ofta till följd av okunskap. Föräldrarna beskriver 
hur släkten inte förstår autism och därför blir inkapabla att ge support, energin som 
krävs av föräldrarna till att undervisa släkt och vänner fanns inte i detta skede. 
Släktingar såg barnet som besvärligt och reagerade med att negligera familjen (Altiere 
& von Kluge, 2009). 
 
En annan aspekt på känslan av isolering bottnar i den tidsbrist som föräldrarna 
beskriver, då mestadels av tiden går till att hjälpa barnets med autism. Det finns inte 
tillräckligt med tid att behålla sitt sociala umgänge (Altiere & von Kluge, 2009). 
Woodgate, et al. (2008) beskriver hur isoleringen leder till hopplöshet och Fleischmann 
(2005) hur isoleringen orsakar stress. Känslan av isolering minskade med tiden, även 
om familjerna inte ökade sitt sociala liv – de beskriver att de vande vid sig vid 
begränsningarna (Gray, 2006). 
 
Hopp och hopplöshet 
En känsla av hopplöshet beskrivs hos föräldrar till barn med autism. När föräldrarna 
hörde ordet ”autism” upplevde de att barnet var dömt till ett mödosamt liv med litet 
hopp om förbättring (Altiere & von Kluge, 2009). De beskriver dock om hur de bar på 
ett hopp om att barnets svårigheter skulle försvinna med tiden eller med hjälp av 
behandling (Altiere & von Kluge, 2009; Fleischmann, 2005; Gray, 2006; Milshtein, et 
al., 2010). En förälder beskriver hur känslan av hopp avtar samtidigt som acceptansen 
att barnet kommer att förbli annorlunda ökar. Med acceptansen börjar föräldern leta sätt 




En del föräldrar till barn med autism uppger sig känna skuld för situationen (Hastings, 
et al., 2005). En studie visar att föräldrarna känner mer skuld och inte ser lika mycket 
syfte med livet som andra föräldrar (Sivberg, 2002). Föräldrarna funderar över orsaken 
till att barnet har autism, och om de som föräldrar har något ansvar för att det blivit som 
det blivit (Altiere & von Kluge, 2009; Sivberg, 2002), trots att de känner till att 
vetenskapen anser att orsaken till autism är oklar (Altiere & von Kluge, 2009).  
 
Föräldrarna i en studie berättar om kampen för att upprätthålla ett normalt liv för 
syskonen till barnen med autism, vilket visar sig svårt. En familj beskriver hur syskonet 
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till barnet med autism ofta rymde hemifrån eftersom det upplevde en avundsjuka mot 
systern med autism för all uppmärksamhet hon fick (Altiere & von Kluge, 2009). 
 
HANTERING AV KÄNSLOMÄSSIGA REAKTIONER 
Söka stöd och information 
Föräldrar till barn med autism söker stöd via internet, kunskap via böcker, internet och 
samtal med professionella (Fleischmann, 2005). Det är i större grad mödrar till barn 
med autism som aktivt söker stöd och information, jämfört med fäder till barn med 
autism (Hastings, et al., 2005).  
 
Det viktigaste stödet visar sig vara supporten från partnern och den support makarna ger 
varandra i föräldrarollen (Gray, 2006; Hall & Graff, 2011; Woodgate, et al., 2008). 
Föräldrarna arbetar som ett team och stödjer varandra - även då de har skilda 
uppfattningar benämner de sig som ”vi” och aldrig ”jag” (Woodgate, et al., 2008).  
 
Föräldrarna försöker upprätthålla sitt sociala nätverk, sin självkänsla och sin 
psykologiska stabilitet (Hall & Graff, 2011). Föräldrarna söker hjälp hos läkare och 
professionella rådgivare (Altiere & von Kluge, 2009; Hall & Graff, 2011; Luther, et al., 
2005) men väljer än mer frekvent att söka råd och stöd hos andra föräldrar i samma 
situation än vad de väljer att söka råd hos de professionella (Twoy, et al., 2007). 
Föräldragrupper och socialt stöd i form av släkt, vänner och grannar är viktiga faktorer 
för föräldrar till barn med autism (Luther, et al., 2005; Twoy, et al., 2007). Föräldrarna 
förlitar sig mer på familjens sociala nätverk än på det professionella nätverket (Luther, 
et al., 2005). Mödrar till barn med autism pratar med andra om sin föräldraroll i lika hög 
grad som alla andra mödrar (Hall & Graff, 2011). 
 
I flera forskningsstudier nämns religionen som en viktig del i familjens vardag. Vissa 
föräldrar i amerikanska studier beskriver sig som troende, men få söker aktiv support 
via församlingen eller råd via prästen (Luther, et al., 2005; Twoy, et al., 2007).  
 
Ta kontrollen 
Det finns beskrivningar att många föräldrar söker kontroll över situationen (Siman-Tov 
& Kaniel, 2011). De beskriver hur de slutar tycka synd om sig själva och istället skapar 
en strategisk plan för hur de ska ta tag i situationen (Fleischmann, 2005). Montes and 
Halterman (2007) säger i sin studie att mödrar till barn med autism visar sig hantera 
utmaningar i föräldraskapet bättre än vad andra mödrar gör. 
 
Föräldrar gör strategier, planerar nästa steg, tar hjälp av andra i samma situation, tar 
hjälp av professionella samt gör aktivt saker för att förbättra sin situation (Hastings, et 
al., 2005). De söker förklaring och orsaker till diagnosen (Altiere & von Kluge, 2009), 
försöker lita på magkänslan och är flexibla, engagerade och involverade i de 
behandlingar som finns att tillgå (Woodgate, et al., 2008). I ivern att få kontroll händer 
det att den istället förloras då föräldrar tar hjälp i så många behandlingar att de sedan har 
svårt att veta vilken som verkligen fungerat (Altiere & von Kluge, 2009).  
 
Föräldrar beskriver även hur deras strategier för att hantera de vardagliga svårigheterna 
efter en tid blir integrerade i vardagen. Då föräldrarna upplever att vardagen för familjen 
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fungerar, hamnar föräldrarnas eget välmående i fokus (Gray, 2006). Föräldrarna 




Föräldrarna till barn med autism anpassar sig till situationen på olika sätt. Föräldrarna 
tvingas anpassa livssituationen efter barnets behov och begränsningar (Gray, 2006), 
men letar också efter balansen mellan fokus på autismen och på andra viktiga aspekter i 
livet (Woodgate, et al., 2008). Föräldrarna beskriver också att de kommer till en insikt 
där de sänker sina förväntningar för att istället söka efter realistiska förväntningar 
(Fleischmann, 2005).  
 
Anpassning sker bland annat i form av uppoffring. Friska syskon blir ibland negligerade 
i ivern att hjälpa barnet med autism (Altiere & von Kluge, 2009). Föräldrarna ger upp 
personliga drömmar (Siman-Tov & Kaniel, 2011). Mödrar till barn med autism möter 
barnets behov genom att avstå från mer än de tänkt sig i sitt eget liv jämfört med andra 
mödrar (Montes & Halterman, 2007).  Föräldrarna anpassar sig också till minskat 
socialt umgänge på grund av tidsbrist eller avsaknad av acceptans till barnet av de 
utomstående (Altiere & von Kluge, 2009; Gray, 2006).  
 
Anpassningen kan handla om att skydda barnet där föräldrarna väljer bort situationer 
eller konflikter för att slippa tvinga barnet, antingen därför att de tycker synd om barnet 
eller för att de vill undvika att göra barnet argt (Fleischmann, 2005). En förälder 
beskriver hur hela livssituationen anpassas:  
 
”You walk around on eggshells because you do not want to possibly upset 
them in anyway. It is just that you are walking on eggshells 24 hours a 
day. You continually trying to teach a child who does not want to learn.” 
(Woodgate, et al., 2008) 
 
Mödrar till barn med autism tenderar att skydda sina barn genom att prata mindre med 
barnet kring problem och viktiga saker i familjen (Hastings, et al., 2005). Mödrar till 
barn med autism är mindre arga på sina barn, jämfört med mödrar till barn med 
beteendestörningar men utan autismdiagnos, enligt en studie (Montes & Halterman, 
2007) 
 
Passivitet och undvikande 
Föräldrar till barn med autism hanterar problem passivt eller undvikande i en högre grad 
än andra föräldrar (Luther, et al., 2005; Twoy, et al., 2007). 87 % av föräldrarna i en 
studie uppger att de ibland tror att problemen försvinner om de avvaktar tillräckligt 
länge (Twoy, et al., 2007). Vid påfrestande situationer beskriver föräldrar att de tittar på 
tv (Luther, et al., 2005; Twoy, et al., 2007), skuldbelägger sig själva eller dricker 
alkohol (Hastings, et al., 2005) för att fly den stress och den känslomässiga tyngd som 
det innebär att ha ett barn med autism. Det visar sig dock att det här sättet att hantera 




Det finns också föräldrar som har svårt att tro på vad som händer och använder sig av 
meditation och böner som ett sätt att fly vardagens svårigheter (Hastings, et al., 2005).  
 
Milshtein, et al. (2010) delar upp föräldrarna i två kategorier: de föräldrar som kommit 
till acceptans kring sin situation och de föräldrar som inte kommit till acceptans kring 
sin situation. De föräldrar som enligt författarna inte har kommit till acceptans är 
förvirrade, oorganiserade och upplever ilska.  
 
UTVECKLING HOS FÖRÄLDRAR TILL BARN MED AUTISM 
Detta tema tar upp vad de föräldrar, som genom att aktivt hantera sina känslor och 
reaktioner kommit till en utveckling, uppger och reflekterar över. Studierna visar att 
utvecklingen handlar om personlig utveckling, stärkta relationer och en vilja att förändra 
och hjälpa. Åtta av de tretton studierna visar på någon form av utveckling till följd av att 
ha ett barn med autism. Samtliga kvalitativa studier i urvalet tar upp något om 
föräldrarnas utveckling i samband med att ha ett barn med autism.  
 
Personlig utveckling 
Beskrivningarna av den personliga utvecklingen kan delas in i termer av acceptans, 
stärkt jag och en förmåga att se positivt på livet.  
 
Att acceptera vad det innebär att ha ett barn med autism, och inte vad föräldrarna 
förväntat sig att det ska innebära är tecken på en personlig utveckling för föräldrarna 
(Altiere & von Kluge, 2009; Montes & Halterman, 2007). De föräldrar som har kommit 
till acceptans har kommit vidare genom att hantera sin situation; de pratar om sina 
känslor, söker information och är aktiva t ex i sitt barns behandling (Milshtein, et al., 
2010). Att acceptera uppges leda till ett minskat känslomässigt lidande för föräldrarna 
(Gray, 2006). Altiere and von Kluge (2009) har gett sin studie namnet ”Searching for 
acceptance: challenges encountered while raising a child with autism”, vilket antyder 
att det är eftersträvansvärt och samtidigt svårt för föräldrar till barnet att komma till 
acceptans kring situationen. De föräldrar som har kommit till acceptans har kommit 
vidare och hanterar sin situation, de pratar om sina känslor, söker information och är 
aktiva t ex i sitt barns behandling (Milshtein, et al., 2010). 
 
Det stärkta jaget beskrivs av Fleischmann (2005) på så sätt att föräldrarna blir stärkta 
som individer av att ha ett barn med autism. Det visar även Altiere and von Kluge 
(2009), som beskriver hur föräldrarna får en bättre förståelse för andra, gör nya 
prioriteringar i livet samt fördjupar sin religion. Även Twoy, et al. (2007) beskriver hur 
föräldrarna omformulerar sina prioriteringar och mål i livet.  
 
Efterhand som familjerna blev bättre på att hantera de vardagliga svårigheterna i 
samband med att ha ett barn med autism, kunde föräldrarna börja fokusera på sitt eget 
psykiska välmående. Då vardagen slutade vara en kamp, minskade stressnivån hos 
föräldrarna och barnets symtom förbättrades (Gray, 2006). Det stärkta jaget gjorde 
föräldrarna bättre rustade för att ta sig an utmaningar, ökade deras känsla av egenmakt 
(Fleischmann, 2005) och stärkte deras känsla av sammanhang (Siman-Tov & Kaniel, 




En förmåga att se positivt på livet speglas också i studierna. Föräldrarnas hjälplöshet 
förändrades till en känsla av kontroll (Siman-Tov & Kaniel, 2011). Mindre framsteg hos 
barnen som hos normala barn aldrig uppmärksammas, ses och uppskattas av föräldrarna 
(Altiere & von Kluge, 2009). De lägger energi på att hitta det positiva istället för att se 
det som är negativt (Altiere & von Kluge, 2009). Föräldrarna beskriver hur de numera 
ser autism som ett berikande inslag i livet (Fleischmann, 2005), hur de har fått ett ökat 
hopp, hittar positiva erfarenheter och kan uppskatta livet (Altiere & von Kluge, 2009).  
 
Stärkta relationer 
Trots att föräldrarna till en början upplevde sig isolerade, orsakat av utomståendes brist 
förståelse för barnets tillstånd eller tidsbrist till följd av behandlingar (Altiere & von 
Kluge, 2009), kunde de senare beskriva hur autismen stärkt familjebanden (Altiere & 
von Kluge, 2009; Fleischmann, 2005), ökade kärleken till barnet och fördjupade 
äktenskapet (Altiere & von Kluge, 2009). Supportgrupper med föräldrar i liknande 
situation gav nya vänskapsrelationer, och äkta vänskap stärktes då föräldrarna såg vilka 
som verkligen brydde sig (Altiere & von Kluge, 2009). Mödrar till barn med autism 
upplever en närmre relation till barnet jämfört med mödrar till barn med 
beteendeproblem, men utan diagnos (Montes & Halterman, 2007).  
 
Vilja att förändra och hjälpa 
Föräldrarna blev experter på sitt barns tillstånd och lärde sig rollen att ”agera advokat” i 
bemötandet med de professionella. Med tiden såg föräldrarna vad som fungerade och 
vad som fungerade mindre bra i vårdkedjan. För att utnyttja systemets kapacitet på bästa 
sätt behövde de få sina känslor under kontroll och på så sätt bli mer konkreta i vad de 
efterfrågade av vården. Genom alla vårdmöten och utifrån att prata med andra föräldrar 
i liknande situation lärde de sig hur de skulle bemöta vården för att de få professionella 
att lyssna på dem. De kämpade för att förbättra vårdkedjan, inte bara för sitt eget barn 
utan för alla barn som har autism (Woodgate, et al., 2008).  
 
Via supportgrupper och internet hjälpte (Fleischmann, 2005) och utbildade (Woodgate, 
et al., 2008) de andra föräldrar till barn med autism. Föräldrarna såg också vikten av att 
utbilda andra, utomstående kring hur viktigt det är att respektera barn med autism och 
hans eller hennes föräldrar. Föräldrarna ville visa för andra att föräldrar till barn med 
autism gjorde sitt bästa och därför aldrig ska dömas för deras barns beteende 




Diskussion kring val av metod 
Som metod för den här studien valde vi att göra en litteraturöversikt, såsom den 
beskrivs av Friberg (2006): ”[en] litteraturöversikt [ses] som ett strukturerat arbetssätt 
för att skapa en bild över ett valt område” (s 116). Kvantitativa och kvalitativa studier 
presenteras på helt skilda sätt, i siffror respektive i ord, även då deras syfte liknar 
varandra, vilket kräver en viss tolkning för att kunna jämföra resultaten från de olika 
typerna av artiklar. Det är en utmaning att jämföra siffror med intervjuer, särskilt då 
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öppna frågor ställts och föräldrar svarat med egna ord och upplevelser. Syftet i den här 
studien var att belysa känslomässiga reaktioner hos föräldrar till barn med autism och de 
sätt som föräldrar hanterar dessa, samt relatera detta till teorierna om transition och 
lidande. Detta syfte hade även kunnat uppnås med hjälp av en analys av enbart 
kvalitativ forskning. Förståelsen kring hur föräldrar till barn med autism hanterar sina 
känsloreaktioner hade möjligen blivit djupare med en analys av kvalitativa studier, då 
dess underlag ofta kan beskriva tankar och känslor mer fritt än enkätbaserade studier. 
 
Något som pekar på svårigheterna att belysa den här typen av fråga med hjälp av 
kvantitativa studier är den mängd olika enkäter som använts – 26 olika enkäter i de nio 
kvantitativa studierna. Mängden av enkäter och frågor som föräldrar fått svara på visar 
att en kvantitativ undersökning inte alltid är det optimala. Det tycks svårt att pricka in 
det man verkligen vill fråga om i en enkät för att få validitet i undersökningen. I vår 
studie blir det en styrka med det stora antalet enkäter, då olika aspekter av vårt syfte 
åskådliggörs med hjälp av de olika enkäterna. Forskningsmässigt kan det ses som en 
svaghet att ett så pass begränsat syfte använder sig av många olika enkäter.  
 
Om vi skulle gjort om samma studie igen, hade det varit intressant att endast fokusera 
på kvalitativa studier som underlag för analysen. Vi tror att syftet hade kunnat beskrivas 
på ett djupare plan med hjälp av enbart kvalitativa studier.  
 
Diskussion kring studiernas urvalsmetoder 
Något som varit slående då artiklarna i urvalet granskades, är hur författarna till 
studierna gjort sina urval av föräldrar som skall ingå i deras undersökning. De flesta 
studier har hämtat sina deltagare genom kontakter med kliniker, skolor, centrum för 
barn med autism eller föräldraföreningar för autism. Det kan antas att de som sökt sig 
till exempelvis en föräldraförening för autism haft för avsikt att söka stöd eller 
information, och att de som inte är medlemmar avsiktligt valt bort detta eller inte vetat 
om att möjligheten funnits. Genom att basera urvalet på de föräldrar som sökt sig till 
centrum eller föreningar för autism, har man gått miste om föräldrar till barn med 
autism som inte finns i dessa sammanhang. Vi antar att de föräldrar som inte ingår i ett 
sammanhang av föräldragrupp, behandlingscentrum och särskilda skolor också visar 
andra sätt att hantera sin situation och sina känslor, eftersom de saknar en aspekt av ett 
socialt nätverk. Därmed kan studiernas urvalsmetodik ha påverkat både deras och vårt 
resultat. 
 
Svarsfrekvenserna på de studier som skickat ut enkäter är på 25-53 %, vilket i 
enkätsammanhang anses som lågt (Trost & Hultåker, 2007). Den låga svarsfrekvensen 
anser vi vara en kvalitetsbrist i studierna. Vi har ändå valt att se studiernas resultat som 
relevanta då den låga svarsfrekvensen är genomgående för de studier som skickat ut 
enkäter. Urvalet, föräldrar till barn med autism, befinner sig i en krävande livssituation 
och att fylla i en forskningsenkät ligger antagligen inte särskilt högt på föräldrarnas 
prioriteringslista. De som svarat kan inte anses representativa för hela den tillfrågade 
gruppen – har du näsan under eller för nära vattenytan och fullt upp med att hantera 
vardagen med ditt autistiska barn, så väljer föräldrarna eventuellt bort en enkät som 
kommer med posten. Därmed kan det ha missats föräldrar som haft långt mer negativa 




Med avseende på ovanstående vill vi poängtera att de känsloreaktioner och hanteringen 
av desamma som vi presenterar, gäller för underlaget i de ingående studierna. Andra 




Sammanfattning av kunskapsläget 
Uppsatsens syfte var att belysa de känslomässiga reaktioner och de sätt som föräldrar 
till barn med autism hanterar dessa, samt relatera detta till teorierna om transition och 
lidande. Den här studien visar att det väcks många känslor hos föräldrar till barn med 
autism, bland annat sorg, förtvivlan, förnekelse, oro, stress, känsla av isolering, hopp, 
hopplöshet och skuld. Studien visar också att föräldrar till barn med autism hanterar 
dessa känslor och reaktioner på olika sätt, till exempel genom att söka stöd och 
information, att ta kontroll över sin situation, att anpassa sig på olika sätt eller genom att 
vara passiv eller undvika sina känslor. Utveckling är en central aspekt i teorierna kring 
lidande och transition, något som även beskrivs i den här studien. Bland de föräldrar 
som lyckas finna en acceptans för sin situation, infinner sig en personlig utveckling, 
relationer stärks och en vilja att förändra och hjälpa till väcks. 
 
Teman och subteman i relation till transition och lidande 
De teman (se tabell 2) som hittats i artiklarnas resultat kan sägas bottna i beskrivningar 
av lidandet som en utveckling från både Travelbee (2006) och Eriksson (2001) samt i 
Meleis, et al. (2010) teori kring de transitioner som vi alla genomgår i olika skeden i 
livet.  
 
Vi menar att beskrivningen av transitionen som en resa från en stabil period i livet till 
en annan, förenklat kan beskrivas som följer för en förälder till ett barn med autism; 
resan mot en ny identitet som förälder påbörjas redan under graviditeten, ändrar 
riktning när det visar sig att barnet har autism och du är framme när du införlivat och 
accepterat identiteten som förälder till ett barn med autism i din personlighet.  
 
Detta överensstämmer även med Erikssons (2001) beskrivning av lidandet i tre akter, 
som genomlyser de tre teman som hittats – där lidandet blir tydligt när det bekräftas, att 
det sedan ges tid och rum att leva ut sitt lidande och finna vägar att leva vidare, till den 
slutliga försoningen och utvecklingen.  
 
Känslomässiga reaktioner  
Vårt första tema, känslomässiga reaktioner, härrör från upplevelsen av den transition 
som är centrum i studien – att skapa en identitet som förälder till ett barn med autism.  
 
I studierna visar denna förändring på ett stort lidande. Samtliga subteman under temat 
känslomässiga reaktioner; sorg och förtvivlan, förnekelse, oro, stress, känsla av 
isolering, hopp och hopplöshet samt skuld signalerar lidande. I enlighet med 
beskrivning av lidandets gång från Travelbee (2006) och Eriksson (2001), frågar sig 
föräldrarna varför detta har hänt deras barn. För att inte fastna i lidandet, måste frågan 
om varför lämnas därhän. Det är mer angeläget för föräldrar att acceptera situationen 
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såsom den är, än att älta orsaker till barnets autism. Att barnet får en autismdiagnos kan 
ses som en bekräftelse på att situationen inte är normal, på att föräldrarna genomgår 
något mycket pressande – det ger en bekräftelse på föräldrarnas lidande, såsom Eriksson 
beskriver lidandets första akt. Någon annan, i det här fallet ett utredningsteam ser och 
legitimerar de känslor som föräldrarna har. När föräldrarnas känsla av sorg, förtvivlan, 
oro och skuld bekräftas, ges en möjlighet för föräldrarna att komma vidare i sin tillvaro.  
 
Många av de känsloreaktioner som föräldrarna uppger i studierna är vanliga i samband 
med en transition, t ex irritabilitet, förvirring och en känsla av isolering. Den känsla av 
isolering som föräldrarna skildrar, beskrivs av Chick och Meleis (2010) som 
“disconnectedness”, att vara skild från sitt sammanhang. Föräldrarna beskriver sin 
känsla av isolering som beroende av externa faktorer såsom omgivningens brist på 
acceptans eller sin egen brist på tid. Ett antagande är att känslan av isolering också kan 
komma inifrån, då en människa som lider vill vara både ensam och del i en gemenskap. 
Känslan av att föräldrarna undviker sitt sociala sammanhang, i synnerhet i de fall 
omgivningen är besvärad av barnets beteende eller diagnos, kan även vara ett sätt att 
skydda sin omgivning från dessa känslor. Det kan vara lättare att välja bort att träffa 
släkt och vänner, än att tvinga dem genomgå besvärliga känslor.  
 
Det är starka känslor som beskrivs av föräldrarna i samband med att barnet får en 
autismdiagnos. Känslorna tycks storma och föräldrar i chock beskriver hur de tvingar 
sig att tro på vad läkaren säger. Föräldrars oro kring vad som kan vara fel på barnet byts 
ut mot en oro för framtiden, hur deras barn och familjen ska klara sig. En studie 
beskriver hur några barn har en normal utveckling under det första levnadsåret, för att 
sedan börja utveckla autistiska symtom. Dessa föräldrar har haft mindre tid på sig att 
identifiera sig som föräldrar till ett barn med funktionshinder, än de föräldrar som från 
början sett och oroat sig över en avvikande utveckling hos barnet. De senare har 
sannolikt hunnit förbereda sig mer på vad som komma skall och får en mer smygande 
start på transitionen till förälder till ett barn med autism. Meleis et al (2010) menar att 
en oväntad händelse, som man varit oförberedd på, kan göra att transitionen tar längre 
tid eller till och med hindras. Det indikerar att föräldrar till barn som haft en normal 
utveckling under det första året, och därmed riskerar en plågsammare transition, kan 
behöva en annan stöttning av för att komma vidare.   
 
Mängden av information som föräldrar till barn med autism har tillgång till kan tyckas 
oändlig och förvirrande, framförallt via internet. Detta är dock inget som kommit upp i 
den forskning vi granskat. En förklaring till det kan vara att det i grunden är en fördom 
som inte alls stämmer – mängden information är inte förvirrande. Det kan också vara så 
att forskarna inte studerat detta påstående. De artiklar som granskats är gjorda mellan 
2002-2011. De tidigare studierna, gjorda i början på 2000-talet kan tänkas haft en annan 
informationsgrund för föräldrar än dagens, med tanke på den kraftiga expansionen som 
internet stått för det senaste årtiondet. 
 
Vi hade väntat oss att se mer skuld och skam beskrivas av föräldrarna, med tanke på den 
historiska diskussionen kring kalla och kärlekslösa föräldrar som orsak till autism. Det 
är möjligt att denna orsak borta ur det allmänna medvetandet. Det förvånar oss, våra 
förväntningar var mer beskrivning av skam i samband med föräldrarollen. Det är mest 
grubblerier kring orsakerna som diskuteras, och då handlar det inte om föräldrarnas 




Då dagens forskare tror att autismen dels kan bero på ärftlighet, är förväntningarna om 
fynd kring skuld hos föräldrarna inte helt obefogad. Att till sitt barn dela med sig av ett 
arv man inte önskar, kan väcka skuldkänslor. Som tidigare diskuteras kring 
urvalsmetoder (se avsnitt Diskussion kring studiernas urvalsmetoder) har studierna 
eventuellt missat föräldrar till barn med autism som inte återfinns i sammanhang av 
föräldragrupper eller behandlingscentrum. Föräldrar som själva lever med autism kan ha 
haft svårigheter att komma till den utveckling i vardagen som krävs för att återfinnas i 
dessa sammanhang. 
 
Hantering av känslomässiga reaktioner  
Nästa tema beskriver hur föräldrarna hanterar sina reaktioner, vilket motsvarar den 
tröskel i dörren mot den nya identiteten som Meleis et al (2010) beskriver, där man 
förbereder sig för olika möjliga följder av sin situation. Resultatet visar att hanteringen 
av reaktionerna präglas av både aktivitet, som att söka kunskap kring olika 
behandlingar, upprätta strategier och söka hjälp hos vänner eller professionella, och av 
passivitet och förnekelse, som att dricka alkohol eller tro att det går över av sig själv 
även om man inte gör något åt situationen.  
 
Hur man hanterar sina känslomässiga reaktioner kännetecknas av det som Eriksson 
(2001) beskriver som lidandets andra akt; lidandets varande, där en pendelrörelse 
mellan hopp och hopplöshet, mellan passivitet och aktivitet förekommer. Denna rörelse 
åskådliggörs tydligt av föräldrarna, som beskriver hopp om att barnet ska bli bättre och 
samtidigt hopplöshet inför barnets livslånga funktionshinder.  
 
Tyvärr går det inte i studiernas resultat att härleda om det är samma föräldrar som 
använder sig av flera sätt att hantera sina reaktioner, eller om föräldrarna håller sig till 
antingen ett passivt eller aktivt sätt. En studie visar att nästan 9 av 10 föräldrar tror sig 
bli av med problemet om de bara väntar ut svårigheten och låter tiden ta över (Twoy et 
al, 2007), medan en annan studie kategoriserar nästan hälften av föräldrarna som att ha 
kommit till acceptans i sin situation (Mihlstein et al, 2010). En förklaring kan vara att en 
passiv, undvikande hantering måste till ibland för att sedan orka ta tag i problemen och 
återfå lusten. Vi anar här den pendelrörelse mellan passivitet och aktivitet som Eriksson 
(2001) beskriver som en del av lidandets varande. Denna pendelrörelse måste få 
förekomma, och måste få ta tid. Om vi försöker skynda på den eller bortse från den, kan 
föräldrarnas lidande istället bli större (Eriksson 2001). 
 
En människa som lider vill gärna vara ensam, men också del i en gemenskap (Eriksson, 
2001).  Det visar sig tydligt i det tema som utgör att söka stöd och information. Många 
föräldrar förlitar sig mer på det sociala nät som familj, släkt och vänner utgör, än på det 
professionella och vårdrelaterade nätverket. Vissa föräldrars oro har blivit bortviftad av 
sjukvården i barnets tidiga ålder – vilket kan ha undergrävt föräldrarnas tillit till vårdens 
expertis. Andra föräldrar har uppgett chock som reaktion på barnets diagnos – möjligen 
som en reaktion på hur bemötande från vården har sett ut i samband med diagnosen. Det 
är lätt att tänka sig att en förälder inte vill söka stöd i ett sammanhang där han eller hon 




Föräldrar uppger också hur de lärt sig att bemöta vården och de professionella på ett sätt 
de liknar vid advokaters roll, att de lärt sig hur man bemöter professionella och vad man 
säger för att få bästa tänkbara vård till sitt barn. Deras beskrivning liknar ett spel där det 
gäller att hantera sin karaktär rätt för att få det alla har rätt till enligt lagstiftningen. 
Något verkar ha gått fel i mötet med vården när föräldrarna har den här synen, och det 
kan vara därför föräldrar hellre väljer att söka stöd via det informella nätverket. Att 
föräldrar uppger att de hellre söker stöd i sitt informella nätverk tyder också på att de 
kommit vidare ur känslan av isolering – föräldrarna kan se vad släkt och vänner kan 
erbjuda i form av stöttning, istället för att vara fokuserade på sitt eget lidande. Att det 
går att komma ur känslan av isolering visar sig också i att föräldrarna försöker 
upprätthålla sina nätverk.  
 
Subtemat anpassning belyser hur föräldrar dels anpassar sin vardag för att barnet ska må 
bättre, men också för att föräldern själv har begränsad tid och begränsade resurser att 
orka göra allt man vill. Att anpassa sig genom att uppoffra drömmar och relationer med 
vänner kan knappast ses som en anpassning som är hållbar i längden. Att bortse från de 
drömmar och mål en person har (förutom de som hör ihop med föräldrarollen) är att 
skapa obalans i personens identitet. För att kunna klara sin krävande situation under en 
längre tid, behöver föräldern balans mellan det som ger energi och tar energi i vardagen.  
 
Utveckling  
De föräldrar till barn med autism som hittar konstruktiva sätt att hantera situationen, 
visar sig med tiden genomgå en utveckling. Vår studie åskådliggör denna utveckling 
vilket tar sig uttryck som en personlig utveckling, fördjupade relationer och en vilja att 
hjälpa andra.  
 
En del i den personliga utvecklingen visade sig vara acceptans för situationen. Den 
känsla av förnekelse som föräldrar till barn med autism uppger, är en källa till stress. 
Föräldrarna beskriver hur det innebär en minskad stress att acceptera situationen såsom 
den är, och inte längre kämpa för att förändra det som inte går att förändra. En person 
som accepterar sitt lidande, har kommit långt i sin utveckling, menar Travelbee (2006). 
Att ha accepterat sin situation betyder inte att föräldrarna inte lider längre, de känslor av 
lidande som beskrivs i det första temat får fortfarande förekomma (Eriksson, 2001; 
Travelbee, 2006), men föräldrarna kan bära känslorna utan att gå sönder.  
 
Det är förvånande att mödrar till barn med autism blir mindre arga på sina barn än andra 
föräldrar. Vi tror att det beror på att mödrarna har funnit en acceptans kring sitt barns 
funktionshinder. Genom att bli bekräftad i sitt lidande kommer man till en utveckling. I 
detta fall blir modern bekräftad i barnets diagnos och når därför en utveckling i form av 
bättre acceptans för barnets svårigheter än de mammor till barn som har 
beteendeproblem men saknar diagnos. Lika lite som att du blir arg på en tvååring att han 
inte kan läsa på skyltarna, blir du arg på ditt barn med autism när han inte kan hantera 
en, utifrån sina förutsättningar, omöjlig situation.  
 
Detta kan dock även hänföras i att urvalet är begränsat. Det finns risk för ett 
systematiskt bortfall då en stor del av den forskning som finns att tillgå har ett 
betydande bortfall i sina urvalsmetoder. Om bortfallet står för de föräldrar som är fast i 
sitt lidande i en stressfull vardag ger resultatet ett missvisande besked. De föräldrar som 
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tackat ja till medverkande kan anas tillhöra den del av föräldrar som kommit till en 
acceptans och därmed kommit längre i sin transition. 
 
Detta kan ses som en positiv acceptans där modern utgår från barnets resurser och 
anpassar vardagen utefter dessa. I andra fall kan detta dock gå till överdrift då mödrar 
blev konflikträdda och avstod från att tvinga barnet, för att på så sätt skydda sig själva 
från en besvärlig situation med barnet. I ett fall handlar det om en mamma som valde att 
inte ta på barnet strumpor när det var kallt ute, för att slippa den kraftiga konflikt hon 
visste skulle uppstå. Att undvika konflikten kan dels vara ett sätt att skydda barnet från 
upprördhet, men det kan också vara ett sätt att skydda sig själv från obehagliga känslor. 
Det kan antas påfrestande för föräldern att ständigt ta konflikter i situationer där andra 
familjer aldrig ens kan tänka sig att en konflikt kan komma att uppstå. 
 
När en person genomgår en transition, innebär det att ens identitet i någon mån 
förändras. Den person föräldern till ett barn med autism var innan finns kvar, men 
identiteten omfattar nu även att vara förälder till ett barn med autism. Föräldrarna 
uppger att de omprioriterar sina prioriteringar i livet, kanske för att de lärt känna sig 
själv under resans gång. De föräldrar som uppoffrat många mål och drömmar som ett 
sätt att hantera sin situation, har med tiden funnit nya mål och nya syften med livet. Det 
som verkligen betyder något för föräldrarna framträder tydligare, vilket ger en trygghet 
att stå för det de vill.  
 
När föräldrarna gått igenom processen att söka information, att upprätta handlingsplaner 
och att ta kontroll över sin situation, finns tid att betrakta sin tillvaro med nya ögon. 
Efterhand som vardagen blir lättare för föräldrarna, finns det mer tid och kraft för 
föräldrarna att se de positiva aspekterna av att vara förälder till ett barn med autism.   
 
Trots att föräldrarna beskriver hur de förlorat vänner till följd av utomståendes låga 
förståelse och den tidsbrist en vardag med autism innebär, kunde de ändå se hur de 
vänskapsrelationer som verkligen betydde något istället stärktes. De valde medvetet bort 
de vänner som reagerat negativt på barnets autism. Detta kan ses som en utveckling där 
föräldern uttrycker sin trygghet genom att prioritera det i livet som verkligen betyder 
något. 
 
Resultatet tyder på att de föräldrar som når den acceptans där viljan att hjälpa andra 
föräldrar till barn med autism ligger, har nått en positiv personlig utveckling. Om det 
görs med rätt intention, är det ett tecken på betydande mognad och utveckling. Men 
görs det utifrån en aspekt där föräldern själv förnekar sina egna problem och därför 
ägnar sig åt att hjälpa andra ger det motsatsen. Acceptansen skall inte likställas med det 
som Travelbee (2006) kallar ”falsk optimism”, en falsk tro att man funnit acceptans, där 
man i längden inte kommer orka bära sitt lidande. De föräldrar som anpassar sig genom 
att ständigt göra avkall på sina egna drömmar och mål i livet, kan inte sägas ha hittat en 
äkta acceptans. 
 
HUR KAN JAG SOM SJUKSKÖTERSKA ANVÄNDA STUDIENS RESULTAT?  
Den etiska koden för sjuksköterskor innebär att främja hälsa, att förebygga sjukdom, att 
återställa hälsa samt att lindra lidande (International Council of Nurses, 2007). Det är 




Som vårdpersonal möter vi personer som befinner sig i situationer av lidande. Vi kan 
göra mycket för att minska detta lidande. Genom att bemöta oron och guida familjen 
samt skapa funktionella hjälpmedel att hantera vardagen redan i ett tidigt skede kan vi 
korta ner denna slitsamma period för familjen. 
 
Utifrån sjuksköterskans mål att främja hälsa och välbefinnande, menar Meleis and 
Trangenstein (1994) att underlättande av transitioner är en essentiell del av 
sjuksköterskeyrket. Transitionen i det här fallet är att integrera rollen som förälder till 
ett barn med autism i sin identitet. Det fordrar att sjuksköterskan ser och bekräftar 
förälderns känslor och reaktioner, och därmed utgår från förälderns bild av vad det är att 
vara förälder till ett barn med autism.  
 
Att förändra sin livssituation på det sätt som det innebär att bli förälder till ett barn med 
autism, med många timmar av träning, ett annat socialt liv än tidigare, att bli uppbunden 
av strikta rutiner och som studien visar behöva ge avkall på personliga drömmar är 
självklart påfrestande för föräldrarna. Många föräldrar till barn med autism har det 
gemensamt att de gläds åt de små framstegen, och uppskattar sina barns prestationer och 
framsteg på ett annat sätt än de gjort om inte autismen funnits i deras liv. 
Sjuksköterskan kan hjälpa föräldrarna att se barnet bakom autismen, att finna glädje i 
barnet som person. Att bli stärkt av de små framstegen och att glädjas åt själva barnet, 
kan betyda mer än att de stora framstegen inte kommer ske. Vi som sjuksköterskor kan 
hjälpa de familjer som inte självmant hittar de positiva känslorna att hämta energi ifrån. 
Genom att vara medvetna om de vanliga känslomässiga reaktioner som föräldrar till 
barn med autism har, blir det lättare att identifiera dessa känslor hos föräldrarna. Genom 
att identifiera känslorna kan vi också bekräfta föräldrarna i deras lidande och ge dem 
guidning att kunna se det positiva – en hjälp att lindra lidandet. 
 
Studien visade på att även om att vara förälder till ett barn med autism är mycket 
påfrestande, kan det även leda till en positiv utveckling hos föräldern. Ingen av de 
analyserade artiklarna har kopplat föräldrarnas känslor och sätt att hantera dessa till 
teorierna kring lidande och transition. Det är viktigt för vårdpersonal att ha kunskap om 
lidandets och transitionens natur för att kunna möta dessa föräldrar (och andra i kris) 
utifrån den upplevelse de har och ge stöd för positiv utveckling.   
  
FÖRSLAG PÅ VIDARE FORSKNING 
En mer systematisk granskning kring tidigare forskning bör göras för att se vilka 
områden som täckts in sedan tidigare och vilka områden som behöver mer fokus. Vi 
skulle vilja se mer fokus på föräldrars upplevelser och hur dessa hanteras, i form av fler 
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Diagnoskriterierna för autistiskt syndrom i DSM-IV-TR 
 
A. Sammanlagt minst sex kriterier från (1), (2) och (3), varav minst två från (1), 
och ett från vardera (2) och (3): 
 
(1) Kvalitativt nedsatt förmåga att interagera socialt, vilket tar sig minst två av följande 
uttryck: 
ögonkontakt, ansiktsuttryck, kroppshållning och gester som ett led i den 
sociala interaktionen 
(b) oförmåga att etablera kamratrelationer som är adekvata för 
utvecklingsnivån 
(c) brist på spontan vilja att dela glädje, intressen eller aktiviteter med 
andra (t ex visar inte, tar inte med sig eller uppmärksammar inte andra på 
sådant som är av intresse) 
(d) brist på social eller emotionell ömsesidighet 
 
(2) Kvalitativt nedsatt förmåga att kommunicera, vilket tar sig minst ett av följande 
uttryck: 
(a) försenad talutveckling eller talar inte alls (gör inga försök att 
kompensera för detta via andra kommunikationssätt, t ex gester eller 
pantomim) 
(b) hos personer med adekvat utvecklad talförmåga en påtagligt nedsatt 
förmåga att inleda eller upprätthålla samtal med andra 
(c) stereotypt tal med många upprepningar eller idiosynkratiskt språk 
(d) brist på varierad, spontan låtsaslek eller socialt imitativt lekbeteende 
som är adekvat för utvecklingsnivån 
 
(3) Begränsade, repetitiva och stereotypa mönster i beteende, intressen och aktiviteter 
vilket tar sig minst ett av följande uttryck: 
 
(a) omfattande fixering vid ett eller flera stereotypa och begränsade 
intressen som är abnorma i intensitet eller fokusering 
(b) oflexibel fixering vid specifika, oändamålsenliga rutiner eller ritualer 
(c) stereotypa och upprepade motoriska manér (t ex vifta eller vrida 
händerna eller fingrarna, komplicerade rörelser med hela kroppen) 
(d) enträgen fascination inför delar av saker 
 
B. Försening eller abnorm funktion inom minst ett av följande områden med debut 
före tre års ålder: 
 
(1) social interaktion, (2) språk som syftar till social kommunikation, (3) symboliska 
lekar eller fantasilekar 
 
C. Störningen förklaras inte bättre med Retts syndrom eller desintegrativ störning 
hos barn.  
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